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SVAR PA REMISS: SOU 2018:4 Framtidens biobanker

SWESEM har fokuserat pa det som presenteras i kap 15, 18 och 109.
Sammanfattningsvis finner vi det rimligt att stodja forslag som presenteras i
kapitel 15, 18 och 19. Betraffande forslaget som presenteras i kap 15, vill vi
understryka att det viktigt att inratta en effektiv process kring inh&mtning av
information om provtagningar hos olika vardgivare och efterstrava hog kvalité
vad galler IT-l6sningen bakom processen. Vi vill ocksa foresla att tidigt i
processen 6vervaga majligheten att kunna inhamta saddana uppgifter om
provtagningar genom ett dvergripande vard-informationssystem.

Kap 15 : "Tillgang till prover och uppgifter for forskning”

Forslag: Vardgivare ska kunna lokalisera sparade prov hos andra vardgivare —
vilka prover ha tagits, resultat och diagnoser som har stallts. Samma uppgifter
tillgangliggors for patienterna sjalva ocksa. Svenska biobanksregistret foreslas
som mojligt system for understddjande av en saddan lokaliserings-
utlamningsprocess.

Tillgangliggérandet av prover for forskning: prover far samlas in och bevaras vid
en biobank, om man fatt godkant av etiknamnd. Samma galler fér insamlade
prover om forskningsandamalet &ndras.

Bakgrund: | dagslaget finns det ingen enkel I6sning for att lokalisera prover
som har tagits hos olika vardgivare. Det finns ett nationellt system dar uppgifter
om alla tagna prover sparas, men det finns ingen process kring utlamnande av
info fran detta system, och ffa eftersom det &r olika vardgivare om ar
inblandade.



KOMMENTAR:

Det ar rimligt att stodja forslaget. En forutsattning ar forstas en effektiv IT-
[6sning.

Avseende forskning: stodjer forslaget.

En kommentar ar dock att kapitlet heter ”Tillgang till prover och uppgifter
for forskning”, men merparten av kapitlet diskuterar kring det som ar mest
anvandbart i klinisk arbete.

Kap 18- Anvandning av prover for utredning av patientskada

Forslag: Utredningen foreslar att det ar tillatet att tillgangliggora biobanksprover
med tillhérande personuppgifter for att utreda patientskada.

Bakgrund: LOF och privata forsakringsbolag far bara ta del av
journalhandlingar sdsom exempelvis svar pa ett prov som star i journalen, inte
sjalva provet. Kan vara av relevans att se provet pa cancermarkoren snarare an
lakarens anteckning om provsvaret. Man foreslar nu att man skall kunna fa ta
del av provet ocksa. Risken man ser &r att provet anvands utanfér omradet det
togs for. Forslaget ar darfor att det enbart far anvandas vid patientskador i
varden.

KOMMENTARER: rimligt att stodja forslaget. Borde tka rattssakerheten
genom att originaldata anvands, inte tolkning av data.

Kap 19- Identifiering av avlidna personer.

Forslag: Om sarskilda skal (exv storre katastrof) finns skall biobanksprover med
personuppgifter kunna skickas till RMV eller Polisen for identifiering av avlidna.
Beslut att skicka provet kan éverklagas av IVO. Provgivaren behdver inte
samtycka till uttamnande.

Bakgrund: Exv vid katastrofer (Tsunamin anvands som exc) ville man anvanda
PKUprover for identifiering av avlidna, da genomfordes en lagandring som
modjliggjorde anvandandet. Personen skall inte samtycka vid provtagning till att
provet kan anvandas for identifiering om den dor. Man vill framover utreda om
man kan anvanda prover i enskilda fall, inte bara vid katastrof. Den risk man ser
ar att man kranker nagra individer som vill kunna férsvinna och inte identifieras
efter sin dod. Man vill inte ta in samtycke for att anvanda provet for identifiering
eftersom det idag finns ca 150 miljoner sparade prover. Man vill informera vid
provtagning om att provet kan anvandas for identifiering men inte ha nagot
samtycke. Man vill vara valdigt restriktiv och bara anvanda prover vid sarskilda



skal, man far inte skapa biobanker i syfte att identifiera avlidna och man far
boter om man missbrukar biobanker.

KOMMENTAR: rimligt att stddja, identifikation av avlidna verkar enligt
utredningen vara viktigare for flertalet an integritetskrankningen for nagra
fa som vill forsvinna. Relevant for akutsjukvard vid handelse av katastrof
da vi kommer bli berorda och behova kanna till hur avlidna skall hanteras
och identifieras. Det ingar inte i vart uppdrag att géra detta men det skapar
en mojlighet fér annan myndighet att anvanda sékrare uppgifter an dna
(som forstors i exv solljus) och tandstatus.
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